
31
歳
の
時
、
同
期
社
員
の
男
性

と
結
婚
。
現
在
は
第
１
子
を
授
か

り
育
休
中
で
す
が
、や
は
り
育
児
に

関
し
て
は
、で
き
る
こ
と
が
少
な
い

と
感
じ
て
い
ま
す
。自
分
で
抱
き
上

げ
る
こ
と
も
で
き
な
い
で
す
し
、オ

ム
ツ
を
替
え
た
り
、ミ
ル
ク
を
あ
げ

た
り
も
１
人
だ
と
難
し
い
。
こ
う

な
っ
た
ら
両
親
も
含
め
あ
ら
ゆ
る

人
に
頼
ろ
う
と
地
元
に
帰
っ
た
ら

「
小
澤
さ
ん
お
助
け
グ
ル
ー
プ
」と

い
う
S
N
S
グ
ル
ー
プ
を
つ
く
っ

て
い
た
だ
け
ま
し
た
。オ
ム
ツ
を
替

え
た
い
と
き
に
、「
誰
か
来
て
も
ら

え
る
人
い
ま
せ
ん
か
」と
発
信
す
る

と「
30
分
後
な
ら
行
け
ま
す
」と

い
っ
た
感
じ
で
応
え
て
い
た
だ
い
て

本
当
に
感
謝
し
か
な
い
で
す
。

　

い
ろ
い
ろ
な
方
と
出
会
い
、
仲
間

を
つ
く
る
と
い
う
の
は
常
に
意
識
し

て
い
ま
す
。
S
N
S
で
車
い
す
マ
マ

グ
ル
ー
プ
を
つ
く
っ
て
、
定
期
的
に

オ
ン
ラ
イ
ン
会
議
を
し
た
り
、
バ
ー

ベ
キ
ュ
ー
を
し
た
り
。
歌
の
活
動
を

通
じ
て
も
多
く
の
方
と
出
会
い
ま

し
た
。病
気
が
わ
か
っ
て
自
分
を
見

失
い
か
け
た
と
き
に
、
大
好
き
だ
っ

た
歌
う
こ
と
を
始
め
た
ら
何
か
見

え
る
か
も
と
思
っ
た
の
が
活
動
の

き
っ
か
け
で
す
。
会
社
に
入
っ
て
か

ら
は
同
期
で
バ
ン
ド
を
組
ん
で
歌

い
続
け
て
い
た
ら
、
同
じ
筋
ジ
ス
ト

ロ
フ
ィ
ー
で
音
楽
活
動
を
し
て
い
る

人
た
ち
に
出
会
う
こ
と
が
で
き
、病

気
の
方
を
励
ま
す
活
動
を
一
緒
に

し
よ
う
と
誘
っ
て
も
ら
え
ま
し
た
。

　

自
分
で
も
作
詞
作
曲
す
る
よ
う

に
な
り
自
作
曲
を
歌
う
と
、闘
病
し

て
い
る
方
か
ら「
生
き
る
ヒ
ン
ト
が

見
つ
か
り
ま
し
た
」と
言
っ
て
い
た

だ
い
た
り
、病
気
や
障
害
の
な
い
人

た
ち
か
ら
も「
今
を
大
事
に
生
き
よ

う
と
思
い
ま
し
た
」と
メ
ッ
セ
ー
ジ

を
い
た
だ
い
た
り
。私
が
歌
う
こ
と

で
何
か
を
受
け
止
め
て
く
だ
さ
る

方
が
こ
ん
な
に
も
い
る
ん
だ
と
感

動
し
ま
し
た
。私
た
ち
の
よ
う
に
希

少
疾
患
の
患
者
は
皆
と
違
う
人
の

よ
う
に
思
わ
れ
が
ち
で
す
が
、皆
と

同
じ
よ
う
に
う
れ
し
さ
も
悲
し
さ

も
感
じ
る
人
生
を
送
っ
て
い
ま
す
。

私
た
ち
を
遠
ざ
け
る
の
で
は
な
く
、

希
少
疾
患
の
こ
と
を
よ
く
知
っ
て

い
た
だ
き
、こ
の
社
会
で
一
緒
に
生

き
て
ほ
し
い
と
願
っ
て
い
ま
す
。

　

体
の
異
変
を
最
初
に
感
じ
た
の

は
小
学
校
４
年
生
の
頃
で
す
。体
が

動
か
し
に
く
く
な
っ
て
、
自
分
で
は

一
生
懸
命
走
っ
て
い
る
の
に
、
ほ
か

の
人
か
ら
は
歩
い
て
い
る
よ
う
に
見

え
る
ら
し
く
、
運
動
会
で
は「
お
ま

え
の
せ
い
で
負
け
た
」と
言
わ
れ
て

悔
し
か
っ
た
で
す
ね
。そ
こ
か
ら
診

断
が
つ
く
ま
で
10
年
、5
カ
所
の
病

院
を
転
々
と
し
て
、つ
い
に
筋
ジ
ス

ト
ロ
フ
ィ
ー
と
診
断
さ
れ
た
と
き

は「
走
れ
な
か
っ
た
の
は
私
の
せ
い

じ
ゃ
な
く
て
病
気
の
せ
い
だ
っ
た
ん

だ
」と
む
し
ろ
ほ
っ
と
し
た
の
を
覚

え
て
い
ま
す
。で
も
自
分
の
病
気
の

こ
と
を
知
る
に
つ
れ
、皆
と
同
じ
よ

う
に
将
来
を
思
い
描
く
の
は
難
し

い
と
考
え
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

　

大
学
で
は
公
共
経
営
学
を
学
ん
だ

こ
と
か
ら
、病
気
で
苦
し
む
人
々
を

サ
ポ
ー
ト
す
る
仕
事
に
就
き
た
い
と

就
職
活
動
を
開
始
。で
も
ど
の
会
社

か
ら
も
聞
か
れ
る
の
は
、ど
ん
な
病

気
か
、
何
が
で
き
な
い
か
と
い
う
こ

と
ば
か
り
。く
じ
け
そ
う
に
な
っ
た

時
に
ふ
と
立
ち
寄
っ
た
合
同
説
明

会
の
外
資
系
Ｉ
Ｔ
企
業
ブ
ー
ス
で

「
小
澤
さ
ん
は
何
が
得
意
な
の
？
」

と
聞
か
れ
た
の
は
、
う
れ
し
か
っ
た

で
す
ね
。
希
望
業
種
で
は
な
い
け
れ

ど
、こ
の
会
社
な
ら
自
分
の
可
能
性

が
広
が
り
そ
う
だ
と
思
い
ま
し
た
。

　

入
社
後
は
同
期
と
一
緒
に
研
修

を
受
け
、社
内
用
ア
プ
リ
開
発
の
部

署
に
配
属
、い
き
な
り
プ
ロ
ジ
ェ
ク

ト
マ
ネ
ー
ジ
ャ
ー
に
任
命
さ
れ
ま

し
た
。「
新
入
社
員
に
や
ら
せ
て
い
い

の
」と
思
え
る
よ
う
な
こ
と
を
任
せ

て
も
ら
え
て
、
う
れ
し
く
て
仕
事
に

没
頭
、そ
の
後
自
分
で
希
望
し
て
人

事
部
門
に
移
り
、入
社
式
を
マ
ネ
ジ

メ
ン
ト
す
る
仕
事
を
成
功
さ
せ
て

社
長
賞
も
い
た
だ
き
ま
し
た
。就
職

は
無
理
か
も
と
思
っ
て
い
た
自
分

が
、仕
事
に
夢
中
に
な
る
の
で
す
か

ら
、人
生
は
わ
か
ら
な
い
で
す
よ
ね
。
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おざわ・あやこ◇千葉県生まれ。20歳
の時に難病・筋ジストロフィーと診断
される。明治大学経営学部卒業後、大
手企業で働きながら、音楽活動と講
演を通して「いま」を生きる大切さを
全国に伝えている。大阪・関西万博応
援ソングを歌うバンドのメンバーに
参加中。東京コレクションモデル、ド
リームプランプレゼンテーション世界
大会感動大賞受賞。著書に詩集絵本
『10年前の君へ 筋ジストロフィーと
生きる』（百年書房）がある。

　希少疾患は患者数の少ない「ま
れ」な病気で、治療法や治療薬がな
いことが多く、6000種類※を超える
疾患があるといわれています。全世
界では、3億人以上※の患者さんが
いると推定されており、その意味で
はまれとはいえないかもしれませ
ん 。希少疾患は、病気そのものに対
する医療関係者や研究者の認知度
が低く、治療法の研究・開発が進ま
ない点が大きな課題です。専門医も
少ないため誤診の可能性も高く、確
定診断まで6～8年かかるという
データもあります。医療費や通院な
どの負担も大きく、患者さん・家族
は、周囲からの理解が得られず孤
独や生きづらさを感じてしまうこと
も問題といえます。
※RDD公式サイトより

RDD Japan 事務局　事務局長 西村由希子氏
　RDD（Rare Disease Day、世界希少・難治性疾患の日）は、世界中の希少・難治性疾患の患者さん・ご家族のよ
り良い診断や治療による生活の質（QOL）の向上を目指す、本領域世界最大の社会啓発活動です。うるう年の
「Rareな日」にあわせ、毎年2月最終日が定義日となっています。2008年にヨーロッパで産声を上げたRDDは、日
本では10年に始まりました。初回は3カ所開催のみでしたが、今年は80を超える公認イベントが全国各地で開催さ
れます。主催者も、患者サイドだけでなく、医療者や中学生・高校生、行政など多岐にわたっていることも大きな特徴
です。患者さんやご家族、関係者らがこの機会を利用してつながっています。　

Rare Disease Day

IT企業の人事部で働く小澤さん。仕事も育児
もできることはすべて自分でこなす

音楽活動では歌っている時間はもとより、
観客と話す時間も大事にしている

日本難病・疾病団体協議会(JPA) 代表理事 吉川祐一氏
　RDDは地域に根ざし、高校生などの若年世代にも広がりながら、横にも縦にも展開されていることをとてもうれ
しく思うとともに、心強く感じております。JPAは難病や慢性疾患の患者や家族が地域で安心して暮らせる共生社
会の実現を目指して日々活動しております。病気を持っても地域社会とかかわり社会参加ができること、社会の一員
であると自任できることが尊厳を持って生きるために必要なのです。そのために最も大切なことは、近隣住民や学
校や職場の人たちが難病や慢性疾患を持った人を誤解や偏見なく受け入れる基盤づくりです。RDDの取り組みは
そのような地域の相互理解を育む活動として、市民が手づくりで企画し実行するところに価値や面白さがあります。
近年は医療技術の進歩に伴い、社会参加の一つの形態として就労が現実的になっています。病気を持っても働ける
ことは患者家族の長年の願いでした。今年もRDDは地域に根ざして開“祭”されます。RDD紹介サイトはこちら >>> https://rddjapan.info/2025/


